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Over de afschaffing van het
begrip kwaliteit van leven –
overwegingen bij Van Heck
(2008)
summary About abandoning the term Quality of Life – reflecting on
Van Heck (2008)
We do agree with Van Heck (2008) that a recalibration of the concept and
operational definition of ‘Quality of Life’ is urgently needed. In other words
we agree on being quite dissatisfied with the use of it nowadays. Before we
move on in reconsidering what to do further down the road, we should
however keep in mind what using the term ‘Quality of Life’ has brought us
over the past 25 years. Quality of Life research is interwoven with research
on adaptation with (chronic) somatic diseases. In pursing this kind of
research I think we should however abandon the term Quality of Life; it
seems quite impossible to give a distinct conceptual description and conse-
quently to measure it adequately. Although it might suit very well as a
buzzword when we communicate about research. When it comes to con-
cepts let us refer to terms as depression, happiness, functional status, pain,
vitality, perceived health, social functioning and the like. And in addition, we
should use exiting psychological theories that can help us out when these
kind of terms are under study and have to be measured.
Inleiding
We doen niets af aan het retorische talent van Van Heck (2008) en, los
daarvan, zou het niet meevallen zijn bemerkingen bij het begrip kwaliteit
van leven onderuit te halen. Vermoedelijk zullen ook weinigen zich daartoe
aangespoord voelen na het lezen van het betoog van Van Heck (2008) of
van bijvoorbeeld Hunt (1997). Laten we Van Heck danken voor de samen-
vatting van wat anderen te berde hebben gebracht en zijn analyse over de
stand van zaken omtrent het begrip ‘kwaliteit van leven’. Zeer kort door de
bocht komt zijn betoog neer op de constatering dat een te brede waaier aan
instrumenten kwaliteit van leven zou meten. Het is zeer de vraag of al deze
instrumenten dat doen. Deze onduidelijkheid heeft alles te maken met de
onheldere afgrenzing van het begrip, maar – als er al consensus is – ook


















tijd om én aan de conceptualisering én aan een verbete-
ring van het meetinstrumentarium te werken.
Het doel van deze bijdrage is niet zo zeer extra
munitie aan te dragen waarmee de beschietingen nog
lang door kunnen gaan, maar veeleer mee te denken
over de vraag: hoe nu verder? Daar pakken we dan ook
zaken op waar zijn betoog mee eindigt: ‘uitdagingen
voor de toekomst’. In die zin reflecteren we meer langs
de rand van de bijdrage van Van Heck vanuit de overtui-
ging dat de aanscherping die hij voorstelt al tijden node
wordt gemist.
Toepassing van het begrip kwaliteit van leven: het
verwerven en verliezen van legitimiteit
Het is gemakkelijk – met de bekende wijsheid achteraf –
om tal van bedenkingen te formuleren over het begrip
kwaliteit van leven. Waar het conceptueel niet deugt,
hoe de operationalisatie vaak tekortschiet en waarom
het dus allemaal anders moet. We doen daarmee niets
af aan de bijdrage van Van Heck omdat hij meer dan dat
doet. Maar we vinden het wel zinvol nog eens te kijken
naar wat het ons gebracht heeft. Dus wat valt er te
zeggen over de rol en betekenis van het begrip kwaliteit
van leven in de ontwikkeling van het gezondheids-
psychologische onderzoek en wat is daarmee de beteke-
nis voor de toekomst?
Het aardige van het geven van verklaringen achteraf
is, dat er terug wordt gekeken met de wetenschap van
nu en dat we ons met die wetenschap ook eens de vraag
kunnen stellen wat we nu meer weten dan toen ‘de
onzen’ aan deze exercitie begonnen. Wat wisten we 25
jaar geleden en wat weten we nu? Onderzoekers stellen
zich nog wel eens bescheiden op vanuit het besef dat we
nog veel tekortschieten in het verklaren van de impact
van ziekte, het voorspellen van hoe mensen zich aan-
passen aan ziekte en het aantonen van effecten van
interventies op kwaliteit van leven. Naast allerlei andere
factoren die tot dit ongenoegen kunnen leiden, mag ook
zeker worden gewezen op de tekortkomingen van de
kwaliteit van de meetinstrumenten; dat geeft zeer zeker
mede aanleiding tot deemoed.
Nochtans weten we nu veel meer over zaken waar
bijvoorbeeld 20 jaar geleden over werd gespeculeerd of
waarover we zeker dachten te weten hoe het in elkaar
zat. Een mooi voorbeeld hiervan is het proefschrift van
De Haes (1988). Zij onderzocht de kwaliteit van leven
van kankerpatiënten. De kwaliteit van leven van de
patiënten was minder slecht dan verwacht. De uitkomst
heeft geleid tot een uitwerking en redeneringen om de
resultaten te verklaren. Ze gaat bijvoorbeeld in op de
crisistheorie als een verklarend model, kenmerken van
ziekte en behandeling en kwaliteit van leven, het onder-
scheid naar affect en cognitie en de rol van probleem-
oplossend vermogen. In die lijn heeft het onderzoek
veel van de vragen van toen kunnen ophelderen.
Het is belangrijk om ons te realiseren dat het begrip
kwaliteit van leven in zwang is geraakt en dat daarmee
het meer psychologisch gebonden onderzoek in de
medische setting een grotere rol heeft gekregen. Boven-
dien heeft het als een katalysator gewerkt in de samen-
werking tussen sociale wetenschappers en medici en bij
het op de kaart krijgen van psychologisch onderzoek bij
mensen met een ernstige somatische aandoening.
Vragen – voorbij aan de directe medische uitkomsten –
werden er gesteld, zoals: wat is de impact van deze
ziekte op patiënten en wat is de opbrengst van een
breed areaal aan behandeling voor de kwaliteit van
leven van mensen? Er werd door het onderzoek ook
steeds meer begrepen van de adaptatie aan ziekte en,
niet te vergeten, het riep weer zo veel nieuwe vragen op
over de adaptatie aan chronisch somatische aandoenin-
gen, wat het onderzoek verder heeft aangescherpt over
mechanismen van aanpassing. Vooral ook omdat de
antwoorden nogal eens contra-intuïtief zijn. Dat prikkelt
en stuurt de zoektocht naar verklaringen. Met andere
woorden, het is niet droefheid troef over de gehele
breedte van dit terrein van onderzoek. Met Van Heck
(2008) en anderen zijn we er van overtuigd dat het een
goed moment is om de nodige innovatie na te streven.
De snelle opmars van het begrip kwaliteit van leven in
de medische setting leverde sociale wetenschappers de
nodige legitimiteit op om zich te bemoeien met vragen
zoals zojuist genoemd. Door nu niet op het goede
moment te innoveren lopen we de kans dat er een
boemerangeffect optreedt en onze legitimiteit onder
druk komt te staan. Natuurlijk, we hebben al veel bijge-
dragen en zullen dat blijven doen waar het gaat om het
onderzoek naar adaptatieprocessen en het verklaren er
van. Echter, het onderzoek wordt vaak ingegeven door
theorieën en begrippen die niet zo zeer over kwaliteit
van leven gaan. Omdat het juist in de communicatie in
de medische setting zo een belangrijk begrip is gewor-
den (‘kun jij “de” kwaliteit van leven meting op je ne-
men?’), is het van belang ons te heroriënteren op het
begrip. Niet zo zeer door eindeloos te problematiseren
maar door juist ook met oplossingen (vaak ook alterna-
tieven) te komen, opdat ontevredenheid met dat begrip
onze partners in onderzoek niet afhoudt van psycholo-
gisch georiënteerd onderzoek en daardoor het kind met
het badwater wordt weggegooid. Gedegen psycholo-
gisch onderzoek is meer dan het afnemen van de
RAND/SF-36 en daar dienen we ook voor te staan.



























































Expliciteren vanmeetdoelen en spraakverwarring
Te vaak zijn onderzoekers onvoldoende expliciet in het
aangeven van het doel van een bepaalde meetmethode.
Dit kan tot veel verwarring leiden. We maken het vol-
gende onderscheid:
1 objectief; te denken valt aan het wegen van iemands
gewicht,
2 objectief, waarbij de patiënt invloed heeft op de
meting; een voorbeeld hiervan is het afnemen van
een inspanningstest,
3 subjectief over een objectief gegeven; bijvoorbeeld
de vraag naar hoe ver iemand kan lopen (functionele
status),
4 subjectief, hier kunnen we denken aan hoe gezond
iemand zich voelt.
Schalock (2004) voegt daar nog aan toe ‘external condi-
tions’, waarmee gedoeld wordt op zaken die niet zo zeer
aan de persoon zijn gekoppeld maar op macroniveau
uitgedrukt worden, waarbij gedacht kan worden aan
bijvoorbeeld levensstandaard, levensverwachting en
percentage van analfabetisme.
Ogenschijnlijk zijn we er snel uit wat objectief en
subjectief is. Maar er doen zich wel degelijk verschil-
lende problemen voor die ook van invloed zijn op wat
we vinden van ‘kwaliteit van leven’. Soms lijkt een
meting objectief te zijn, maar wordt de meting wel
degelijk beïnvloed door de rol van de patiënt. In het
voorbeeld dat hierboven wordt gegeven (het afnemen
van een inspanningstest) hebben we onlangs gevonden
dat patiënten met COPD met een hoge mate van trait-
angst een inspanningstest eerder afbreken, waardoor er
onder die groep een onderschatting op die parameter
plaatsvindt. Toch zal zo’n parameter snel als een objec-
tieve maat in analyses worden meegenomen, of zelfs als
‘gouden standaard’. Aan de andere kant zien we regel-
matig dat als het gaat over subjectieve metingen (cf. de
RAND/SF-36), er vaak vragen worden gesteld over
parameters waarvan verondersteld wordt dat ze objec-
tieve informatie opleveren (Hoe ver kunt u lopen?). De
antwoorden op dergelijke vragen zullen natuurlijk sterk
door iemands mening of veronderstelde fitheid worden
beïnvloed. Vervolgens hebben we ‘last’ van de volgende
twee fenomenen. Enerzijds bestaat er veel conceptuele
verwarring over wat kwaliteit van leven nu is en gaan
velen daarmee op de loop. Waardoor soms hetzelfde
wordt beweerd maar er een ander label aan wordt
gehangen, dan wel wordt iets anders beweerd maar
wordt er hetzelfde label aan gehangen. Van Heck illus-
treert dit fraai. Anderzijds worden parameters met een
verschillende meetpretentie met elkaar vergeleken om
ondersteuning te geven voor de waarde. Een mooi
voorbeeld van dit laatste vormt de overeenstemming
tussen wat iemand bij een fietsproef kan presteren en
de lichamelijke fitheid. Uit onderzoek komt naar voren
dat dit heel slecht overeenkomt. Te snel worden derge-
lijke uitkomsten aangegrepen om te beweren dat kwali-
teit van leven instrumenten niet deugen. Het is dus van
belang expliciet het concept helder te hebben, dit in lijn
met die gedachte te operationaliseren om vervolgens
geen bewijs uit het ongerijmde te halen. Immers, om bij
het laatste aan te sluiten: indien iemand zich ‘fit voelt’
en dat de vraag is, dan levert een discrepantie met een
meer objectieve maat wel interessante informatie op –
namelijk dat een en ander nogal uiteen kan lopen –
maar geen zinvolle informatie voor wat betreft de vraag
naar de validiteit. Dit lijkt een open deur, maar blijkt
vaak een valkuil in onderzoek op dit terrein.
Uiteindelijk is het de vraag wat de onderzoeksvraag
is en welk meetinstrument daarbij past. Hierbij is de
meetpretentie zeer belangrijk om de vraag met de juiste
middelen te beantwoorden. Waar we beogen met een
interventie iemand gelukkiger te maken moeten we dat
ook meten, als we vinden dat hij of zij weer op eigen
benen moet kunnen staan dan moeten we dat meten.
Dat scherpe onderscheid wordt nogal eens uit het oog
verloren, waardoor al te gemakkelijk onrecht gedaan
kan worden aan de pretenties van een interventie (‘de
interventie werkt niet’).
Bij het expliciteren van meetdoelen en het construe-
ren van vragenlijsten of andere meetmethoden dient
ook de rijke meettraditie in de psychologie meer worden
aangewend. De goeden niet te na gesproken, wordt er
nogal wat aangerommeld bij het construeren van
meetinstrumenten.
Conceptualisering van het begrip kwaliteit van
leven?
Naar mijn idee sluit Van Heck (2008) iets te gemakkelijk
af met de gedachte dat kwaliteit van leven een subjectief
gegeven is en dat het vooral de meer emotionele evalua-
tie betreft. Waarom zouden cognitieve en gedrags-
matige aspecten geen rol mogen spelen en waarom
kunnen we ook niet een meer objectieve en zelfs norma-
tieve opvatting hebben? Zolang we maar helder krijgen
welke uitwerking op welk moment gebruikt wordt bij de
operationalisering. In dit verband is de aanpak van
Spilker aardig. Hiermee verwijzen we overigens ook
naar de wens van Van Heck om een onderscheid te
maken naar indicatoren van kwaliteit van leven en
determinanten. Spilker onderscheidt drie niveaus
(Arnold et al, 2004): op het eerste niveau concrete



























































chisch en fysiek) en op het derde de ‘overall Quality of
Life’. Dit is een goede aanzet om de verschillende
aspecten die vaak door elkaar worden gebruikt als
‘kwaliteit van leven’ helderder te onderscheiden. Er
worden pogingen ondernomen om de zaak theoretisch
te verhelderen, zoals de Integrative QoL theory of the
Global Quality of Life Concept (Ventegodt, Andersen &
Merrick, 2003) of door met een review van de literatuur
nieuwe insteken aan te dragen (Cummins, 2005; Dij-
kers, 2007; Moons, Budts & De Geest, 2006). Allemaal
valabele insteken en toch moeten we mijns inziens
kwaliteit van leven als theoretisch concept maar laten
varen. Maar eerst nog een paar andere opmerkingen.
Het zou goed zijn om ons bij het nader conceptuali-
seren en operationaliseren van het begrip kwaliteit van
leven te realiseren dat in de psychologie het onder-
scheid naar cognities, emoties en gedrag vaak gemaakt
wordt. Dit nu vormt een bruikbaar onderscheid bij het
maken van vragenlijsten en is ook zeer bruikbaar waar
we spreken over het functioneren van mensen, ofwel bij
‘kwaliteit van leven’. Een ander belangrijk onderscheid
dat kan worden gemaakt is dat naar state en trait. Ook
hiervoor zou aandacht moeten zijn. Zeker binnen het
brede domein van wat nu tot kwaliteit van leven wordt
gerekend zijn state en trait aspecten aan de orde. Het
verdient aanbeveling dit type onderscheid weer nadruk-
kelijker te maken in de conceptualisering en operationa-
lisering van aspecten van wat we nu nog kwaliteit van
leven noemen.
Uiteindelijk is natuurlijk ook van belang welke
processen we met een theorie beogen te bevatten, zoals
‘adaptatie’. De theorie zou daarbij vooral een instru-
ment moeten zijn om na een analytisch proces over te
observeren processen, deze processen zo helder moge-
lijk meetbaar te maken om vervolgens de theorie weer
aan te scherpen. Ofwel, de theorie is niet anders dan
een middel in het ordenen van het kijken naar de werke-
lijkheid en stelt eisen aan het in kaart brengen van die
werkelijkheid: het meten. In die zin is er weinig nieuws
onder de zon. In de beste traditie van de empirische
cyclus van De Groot trachten we stapsgewijs meer
inzicht te krijgen in adaptatie en de gevolgen voor de
kwaliteit van leven. Wanneer we meer willen weten over
impact van ziekte, adaptatie en de effecten van interven-
ties is, net als op andere terreinen, dat analytische
proces van groot belang. Nu lijkt de situatie wel eens te
veel op die van de Baron Van Münchhausen die zich – in
één van zijn sterke verhalen – aan zijn eigen haren uit
het moeras trekt; zoals wanneer het proces van succes-
volle adaptatie wordt afgemeten aan kwaliteit van leven.
Hier lopen de zaken door elkaar en doen we niet anders
dan cirkelredeneringen opzetten. Immers de vraag
moet zijn: wat is het mechanisme waardoor iemand
bijvoorbeeld niet depressief wordt in een situatie waarin
dat zeer voor de hand ligt?
Besluit
Met Van Heck (2008) kunnen we ons vinden in de
gedachte dat een conceptuele en operationele herijking
van het begrip kwaliteit van leven zeer noodzakelijk is.
Echter, met de constatering dat we niet tevreden zijn
over de huidige situatie moeten we niet uit het oog
verliezen wat er in de laatste 25 jaar tot stand is ge-
bracht. Bij het vervolgen van het onderzoek naar aan-
passing aan (chronisch) somatische aandoeningen –
waartoe onderzoek naar kwaliteit van leven onderzoek
kan worden gerekend - moeten we mijns inziens de
term ‘kwaliteit van leven’ als term voor een helder
concept dat eenduidig kan worden gemeten, verlaten.
Wat niet wegneemt dat het als een adequaat ‘buzz word’
een belangrijke functie kan en zal blijven vervullen in de
communicatie tussen onderzoekers (en dan vooral
tussen sociale wetenschappers en medici) bij de uitvoe-
ring van het onderzoek. Maar dat is wat anders dan de
conceptuele en operationele betekenis in het onder-
zoek. Hier kan een analogie met het onderzoek naar
coping worden getrokken. Coping als term wordt nog
steeds gebruikt, terwijl de uitwerking in het onderzoek
de facto veel specifieker wordt en meer en meer uitgaat
van allerlei (deel)theorieën met als voordeel concep-
tuele helderheid, een goede aansluiting met het bijbe-
horende meetinstrumentarium en resultaten die sneller
tot innovaties leiden omdat we niet blijven ronddraaien
in een conceptuele en operationele spraakverwarring. In
die zin ben ik dus voor het overboord zetten van de
term ‘kwaliteit van leven’ als conceptueel kader. Laten
we zaken bij de naam noemen: depressie, geluk, func-
tionele status, pijn, vitaliteit, waargenomen gezond-
heid, sociaal functioneren etc. en (deel)theorieën
gebruiken die het onderzoek naar dergelijke fenomenen
en daarmee het meten ervan kunnen sturen. Niet
onbelangrijk hierbij is om onze roots in de psychologie
en alles wat die al heeft gebracht niet te verloochenen;
dat zou in belangrijke mate kunnen bijdragen aan
innovaties. Ofwel, terug naar reeds bestaande zeer
bruikbare theoretische kaders en de (psychometrische)
tools om goed meten te borgen.
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